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Til Stortinget

BAKGRUNN

Forslagsstillerne krever at Regjeringen sikrer den
enkeltes rett til vern av private helseopplysninger i hen-
hold til Personvernkommisjonens innstilling. Det tillits-
forholdet hver enkelt av oss har til fastlegen og som gjer
at vi oppseker og forteller legen om det som plager oss,
enten det er samlivsproblemer, psykiske problemer el-
ler andre intime opplysninger, er ikke relevant for alt
helsepersonell. Det ma vere opp til pasienten selv om
vedkommende ensker at helseopplysninger gjores til-
gjengelig for annet helsepersonell. Pasienten ma selv ha
kontroll pa hvilke opplysninger som distribueres.

Regjeringen har sendt pa hering forslag om end-
ringer i helseregisterloven og helsepersonelloven, slik
at opplysninger kan deles pa tvers av virksomheter i
helsesektoren. Forslagsstillerne ser positivt pa at in-
formasjonen i helsevesenet i storre grad digitaliseres,
og er positive til mer elektronisk samhandling. Denne
utviklingen kan gjere det lettere og mer effektivt &
dele relevant informasjon og med dette forbedre be-
handlingen. Blir man behandlet pa sykehus, sa ma det
fremkomme at den enkelte gar pa hjertemedisin, men
alle trenger ikke vite at pasienten har eller har hatt en
kjonnssykdom. Forslagsstillerne er positive til utvik-
lingen av en sakalt kjernejournal, hvor livsnedvendi-
ge opplysninger kan registreres. Dette mé imidlertid
rammes inn lovmessig slik at det klart fremgér at det
er livsngdvendige opplysninger som registreres.

Det er imidlertid helt avgjerende at den enkelte
pasient selv har kontroll pa hvilke opplysninger som
utveksles og registreres, og som dermed kan leses av
en rekke mennesker innen helsevesenet.

Elektronisk kommunikasjon fjerner ikke feildiag-
noser, feilbehandling eller feilmedisinering. Men det
kan derimot gjore folk redde for & snakke med helse-
personell og eke sjansen for at naboen og andre uved-
kommende far vite om ting som den enkelte onsker &
holde privat.

Elektronisk meldingsutveksling ber i sterre grad
utvikles som alternativ til tilgang pé tvers av helse-
foretakene. Forslagsstillerne er bekymret for pasien-
tens personvern dersom det opprettes direkte tilgang
til pasientjournaler pé tvers av virksombheter. Jo flere
som far tilgang til et elektronisk pasientjournalsys-
tem, desto sterre er faren for ulovlig tilgang og spred-
ning av opplysninger.

Forslagsstillerne ber om en redegjerelse for hvor
stort behovet for tilgang til pasientjournaler pa tvers
av helseforetakene egentlig er. Dette serlig sett 1 lys
av et stort ubrukt potensial for bedret meldingsutveks-
ling og utvikling av systemer hvor de nedvendige
opplysningene folger pasienten i behandlingskjeden.

Det er ikke tilstrekkelig betryggende at de ulike
oppslagene loggferes slik at man 1 ettertid kan finne
ut hvem som har vert inne i den enkelte journal. Det-
te er umulig & ha kontroll pd i ettertid. Man vet av er-
faring at jo flere som har tilgang pé ulike opplysnin-
ger, desto sterre er faren for at disse kan komme
uvedkommende i hende. Fra andre bransjer som be-
handler sensitiv informasjon, ser man at personer
som arbeider i bransjen sjekker opplysninger til ven-
ner og familie. Dette far helsepersonell ogsé papak-
ning for, men det er grunn til & hevde at de sakene
som avdekkes bare utgjor en liten del av den snoking
som faktisk forekommer. Forslagsstillerne peker pa
at selv om informasjonen ikke skulle komme ut, er
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det unedvendig og uakseptabelt at folk av ren nys-
gjerrighet skal kunne gé inn og lese en persons full-
stendige medisinske historie.

Datatilsynet og Helsetilsynet har pekt pd at det
finnes en for stor mulighet for at andre enn passord-
innehaveren kan logge seg inn i pasientjournalen, og
at identiteten til snokeren dermed ikke blir tilstrekke-
lig dokumentert. Det har veert tilfeller der tilgangen
til pasientjournalen var passordbeskyttet i trdd med
dagens anbefalinger, men passordet ble oppbevart 1
narheten av terminalen. Dette var i strid med interne
retningslinjer ved helseforetaket. Datatilsynet frykter
at forbudet mot snoking ikke vil virke etter sin hen-
sikt dersom ikke kravene til sikkerhet ogsa styrkes,
slik at helseforetakene har reelle muligheter til & pé-
vise hvem som har skaffet seg tilgang til hvilke opp-
lysninger.

Det opprettes stadig flere helseregistre i Norge.
Eksempler pé dette er: Dodsarsaksregisteret, Medi-
sinsk fodselsregister, Det sentrale tuberkuloseregis-
teret, Kreftregisteret, Mammografiregisteret, Mel-
dingssystem for smittsomme sykdommer, System for
vaksinasjonskontroll, Register over svangerskapsav-
brudd, Register for individbasert pleie- og omsorgs-
statistikk, Forsvarets helseregister. Mange av disse
registrene har utvilsomt en fornuftig samfunnsmessig
begrunnelse. Men ingen av dem brukes i forbindelse
med medisinsk behandling av pasienter.

Personvern er ikke den eneste utfordringen. Re-
gistrene koster svaert mye i et allerede presset helse-
budsjett. Det er en sveert byrakratisk affaere, og er av-
hengig av effektivitet og bevissthet i mange ledd i
helsevesenet for a kunne vare oppdatert og dermed
verdifullt i et forsknings- og utviklingsperspektiv.
Det er sveert kostnadskrevende & holde flere slike re-
gistre tilstrekkelig oppdatert. Dette er vanskelig &
forsvare ut fra et enske om effektiv bruk av bade eko-
nomiske og menneskelige ressurser i helsevesenet.

Det er behov for mer samordning og sentralisering
av registrene. Det hevdes stadig at flere registre kan
redde liv, men det finnes det knapt grunnlag for & hev-
de. Forslagsstillerne er positive til eksempelvis Kreft-
registeret, men kritisk til at stadig flere registre foreslés
opprettet. Forslagsstillerne vil sette ressursene inn pa
kvalitativ behandling og oppfelging, dette kan gjores
pa andre mater enn ved a opprette flere registre. Derfor
ber det iverksettes en kritisk gjennomgang av hvordan
personvernet blir ivaretatt i de registre som allerede
eksisterer for man etablerer enda flere slike registre.

Det er grunnleggende for a sikre et godt helseve-
sen at den enkelte kan dele informasjon med legen sin
i visshet om at dette ikke kommer ut. Dersom et hel-
seregister opprettes, eller en elektronisk journal er til-
gjengelig for alle, uten at den enkelte pasient har myn-
dighet til & bestemme hvilke opplysninger som skal
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legges ut, vil den enkeltes rett til & verne om private
opplysninger svekkes. Dette vil ogsa svekke helseve-
senet. Med et pseudonymt register er det sikret, gjen-
nom lovregulering (helseregisterloven), at det er for-
skjellige parter som ma involveres for man kan gé til-
bake til enkeltperson, i tillegg til tekniske hindringer.

Det er en grunnleggende plikt & handtere person-
opplysninger pa den minst inngripende maten nér
denne samtidig i stor grad tilfredsstiller formalet.
Derfor er et pseudonymt register klart mindre inngri-
pende enn et personidentifiserbart register, og derfor
mer gnskelig, etter forslagsstillernes mening.

FORSLAG
Pa dette grunnlag fremmes folgende
forslag:
I

Stortinget ber Regjeringen opprette nye rutiner
for a sikre retten til at sensitive helseopplysninger
ikke formidles i paher av andre. Legevisitten ber re-
formeres pé en slik mate at taushetsplikten ivaretas.

II

Stortinget ber Regjeringen utvikle standarden for
elektronisk postjournal slik at individualiserende
kjennetegn ved enkle grep kan erstattes med generer-
te pseudonymer.

II

Stortinget ber Regjeringen om en redegjorelse for
hvor stort behovet for tilgang til pasientjournaler pa
tvers av helseforetakene faktisk er.

v

Stortinget ber Regjeringen etablere rett til innsyn
i tilgangsloggen til pasientjournalen.

v

Stortinget ber Regjeringen opprette et moratori-
um mot etablering av nye helseregistre inntil dagens
registre er gjennomgétt.

VI

Stortinget ber Regjeringen opprette en losning
med sakalt elektronisk kjernejournal hvor den enkel-
te kan samtykke til at livsnedvendige opplysninger
kan lagres pseudonymisert og kryptert.

VII

Stortinget ber Regjeringen legge til rette for opp-
leerings- og holdningsskapende tiltak for at taushets-
plikten skal etterleves, eksempelvis som del av kva-
litetssikringsarbeidet i helseforetakene.
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